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はじめに 
 

 

 

この小冊子は、厚生労働科学研究・がん対策推進総合研究事業「希少がん診療・相談支援におけるネット

ワーク構築に資する研究」の支援を受け、令和7年（2025 年）8月23日に国立がん研究センターにおいて

開催された公開シンポジウム「希少がん 診療・相談支援ネットワーク構築に関するシンポジウム～ネッ

トワークで支える希少がんの情報提供・相談支援～」の内容を纏めたものです。 

 

情報が乏しく、専門的な医療施設が限られる希少がんにおいて、全国の患者が必要な情報を入手し、最適

な医療を受けられるようにすることは重要な課題です。そのためには、希少がんの診療ならびに診療施設

に関する正確な情報を収集し、広く患者・家族・医療関係者で共有すること、個々の希少がん患者を適切

な診療施設に繋ぐための相談支援を充実させることが重要と考えられます。「希少がん診療・相談支援に

おけるネットワーク構築に資する研究」班では、これらの課題に取り組むことを目的に、ネットワーク構

築、基盤整備、アドバイザリーメカニズムの３つの小班を設け、研究を進めています。 

 

本シンポジウムでは、希少がんに対するこれら様々な取り組みの中から、希少がんの情報提供、希少が

んホットラインに焦点をあて、それぞれの第一線でご活躍のシンポジストの皆様にご発表いただき、その

課題と将来像についてご議論いただきました。 

 

本小冊子から、より良い希少がんの情報提供、希少がんホットライン全国ネットワークの構築に向けた

取り組みの一端をご覧頂ければと思います。最後になりましたが、貴重なスライドの提供、ならびに本冊

子の取り纏めにご協力いただきました演者、登壇者の皆様に心より御礼申し上げます。 
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第１部 

希少がんの情報提供  

－神経内分泌腫瘍について考える－ 
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



 

 

第１部「希少がんの情報提供 －神経内分泌腫瘍について考える－」 

 

 

患者・家族が求める神経内分泌腫瘍の情報提供  

 

 

 

 

 

 

NPO法人 パンキャンジャパン 

        眞島 喜幸 

 

 

本講演では、希少がん・神経内分泌腫瘍（NET）患者の情報ニーズを、RCJ希少がんアンメットニーズ調

査、INCA世界調査SCAN、日本のGEP-NET患者アンケートの3つのデータから報告する。RCJ調査では約7割が

「適切な情報へのアクセス不足」を訴え、専門医・専門施設や新規治療法へのアクセスに大きな地域格差

が明らかになった。SCANでは診断まで平均4.8年、44％が誤診を経験し、Ga-68 PET/CTやPRRT、MDTへのア

クセス情報の不足が課題であった。PanCAN Japanの調査からは、治療選択肢と副作用、症状とQOL管理、信

頼できる情報源、心理・経済的支援、仲間とのつながりへのニーズが示された。これらを踏まえ、患者団

体が果たすべきわかりやすい情報提供とネットワーク構築の役割について提案する。 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



 

 

 

 

 

 

 

 

 



 

 

 

 

 

 

 

 

 



 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

  

 



 

 

神経内分泌腫瘍の情報提供体制の現状 

 

 

 

 

 

 

国立がん研究センター中央病院 肝胆膵内科 
肱岡 範 

 

 

神経内分泌腫瘍（Neuroendocrine Tumor: NET）は希少がんの一つであり、診断の遅れや情報不足が課題

である。近年、カボサンチニブやベルズチファンなど新規分子標的薬やEUS下エタノール療法、PRRT再治療

など治療面での進歩が報告され、選択肢は拡大している。 

一方、患者や家族が真に求めているのは「適切な情報へのアクセス」であり、専門医療機関や治験の情

報、ライフスタイルに関する知識、仲間とのつながりに対するニーズは高い。ネット上には玉石混交の情

報が氾濫し、情報弱者への支援も十分でない。 

こうした課題に対し、専門医・患者会・支援団体が協働し正確でわかりやすい情報を発信することが不

可欠である。希少がんセンターを拠点としたセミナーやオンライン配信は全国の患者に大きな支えとなり、

新しい治療開発の契機ともなりうる。今後は、誰もが安心して活用できるNET専門の情報プラットフォーム

構築が望まれる。 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 
 

 



 

 

 
 

 

 

 

 

 



 

 

 

 

 

 

 

 
 

 

 
 



 

 

 
 

 

 

 

 

 

 

 

 



 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



 

 

患者会・支援団体との連携・協働を通した神経内分泌腫瘍の情報提供 

 

 

 

 

 

国立がん研究センター 希少がんセンター 

               加藤 陽子 

 

 

希少がんセンターは2014年の開設以来、神経内分泌腫瘍を含む希少がんの情報提供、患者会・支援団体との

連携、多角的な情報発信を通じて、患者とその家族が直面する多くの課題に取り組んできました。  

希少がんセンターが運営する「希少がんホットライン」は、2014年から2021年9月までの間に56,298名の相談

に対応しており、神経内分泌腫瘍の患者が抱える「どこの病院、どこの診療科、先生は誰か」といった医療施設

や専門医を見つける困難さ、「 カルチノイドはがんか」「肺の神経内分泌腫瘍は初めて診察した」といった診

断や治療に関する不確かさなどの具体的な課題を明らかにしました。 

患者会・支援団体と協働してセミナーなどを企画・運営することで、患者のニーズに即した情報提供、コミ

ュニティ形成、ピアサポートの促進、学習機会の深化に貢献しています。  

希少がんセンターは、これからも患者と医療者が連携を深め、神経内分泌腫瘍に関する正確な情報を共創し

ていくことを目指しています。  



 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



 

 

 

 

 

 

 

 

 



 

 

 

 

 

 

 

 



 

 

 

 

 

 

 

 

 



 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



 

＜第 1 部パネルディスカッション＞ 

患者と医療者とともに創る神経内分泌腫瘍の情報提供 

 

 

 

（以下敬称略） 

座長：坂本 はと恵（国立がん研究センター東病院 サポ―ティブケアセンター） 

 

パネリスト（五十音順）：加藤 陽子（国立がん研究センター 希少がんセンター） 

肱岡 範 （国立がん研究センター中央病院 肝胆膵内科） 

眞島喜幸（NPO法人パンキャンジャパン） 

 

 

 

 



 

 

坂本 本日のパネルディスカッションの

テーマは「患者と医療者とともに創る神経

内分泌腫瘍の情報提供」です。冒頭からお

話に出ていましたように、情報にはアクセ

スの問題、質の問題、そしてその均てん化

という3つのキーワードがあると思います

ので、それらを軸にお話を進めていきたい

と思います。 

 

患者さんが主体的に情報を獲得するため

に 

まず、情報提供不足やアクセスの難しさ

というところで、事前アンケートでも患者

さんやご家族から「知りたい情報になかな

かたどり着けない」「正しい情報にアクセ

スするまでに非常に時間がかかる」という

コメントをたくさんいただきました。その

結果として「どうしても担当医に言われた

ことだけに頼らざるを得ない」「担当医が

持っている情報量で自分たちの診療の方

針が決まるみたいなことには限界がきて

いるのではないかと思う」というようなコ

メントもいただいておりました。 

そこで患者さんがアクセスできる情報

が担当医の持つ情報やご自身の持つ情報

だけに依存したものにならないように、患

者さんが自分で主体的に情報を獲得する

ためにどんな工夫ができるかというとこ

ろを伺えればと思います。 

はじめに眞島さんから「患者さんやご家

族の立場での自立した情報収集のあり方」

について、そして肱岡先生から「医療体制

の側からの工夫」についてコメントをお願

いします。 

眞島 委員会のニーズ調査では、国際標準

療法というのは何なのかという質問があ

りました。診断されたはいいが自分は本当

に国際的な標準治療を受けているのだろ

うかと、皆さん非常に心配されるのですね。

実 は ア メ リ カ で す と NCCN （ National 

Comprehensive Cancer Network; NCCN）ガ

イドラインがあり、膵臓がんの場合は年に

何回も更新されていて誰でもダウンロー

ドして見ることができるのですが、日本で

すと本を買わないといけない。それは無料

ではないということもあり、学会の方でも

何とかしなければということで、１バージ

ョン古いものを無料でアップしていたり

します。 

そしてコロナの前と後では世の中がガ

ラッと変わってしまい、今では逆に情報過

多でいろんな情報が出てきてしまう。普通

の検索では本当に危なくて、じゃあ何を使

ったらいいのかとなります。AIでもきちん

と検証しないといけないような情報もや

まほどあり、エラーもたくさんあるので、

専門医ときっちり結びつくことが必要と

考えます。そうするとやはり医療システム

から出していただく情報がこれからます

ます重要になるのではないかなと思いま

した。 

坂本 肱岡先生、いかがでしょうか。 

肱岡 僕はNET (neuroendocrine tumor、

神経内分泌腫瘍)専門ですけれども、例え

ば 患 者 さ ん に PRRT（ Peptide Receptor 

Radionuclide Therapy; PRRT、ペプチド受

容体核医学内用療法）は知っていますか？

と聞くと、知らないですっていう方もいら

っしゃるのですね。それは信頼していただ

いているというようにも捉えられるので

すが、やはりご自身の病気のことを少しは

調べていただきたいと思っています。 

そして、医療者と患者さんのどちらかが

きちんと把握をしていれば間違った方向



 

にはいかないわけなのですが、おそらく

NETの患者さんの8割9割はNETの専門では

ない医師に診ていただいていると思うの

ですね。我々も発信できる場が限られてい

るため、それぞれの医療者が必要な情報を

キャッチできていないことによっても、患

者さんに不利益を生じさせているかと思

います。 

その解消のためには、それぞれの専門医

が監修した情報が独立して掲載されてい

るような、一つの大きなプラットフォーム

が確立されて、希少がんの方であればその

サイトにさえアクセスすれば情報が得ら

れるというものがあればよいと思います。

やはり監修システムがあった上での情報

だと思いますので、厚労省の監修のもとで

プラットフォームを作るとか、そして我々

がそこに発信しておけば患者さんも医療

者側も情報を得ることができる、そうした

サイトがあるとありがたいなと思います。 

眞島 さきほど加藤さんの方から医療者

のネットワーク作りというお話がありま

したが、実はヨーロッパではNETのセンタ

ーオブエクセレンスという、専門医が集ま

った病院のネットワークができており、そ

こへ行けばきちんと最新の治療を受けら

れるというものがあります。肱岡先生が日

本全国に何百人もいればいいのですがそ

うではないので、やはりネットワークを頼

ったほうがいいのではないかという気は

非常にいたしました。 

 

質の高い情報へのアクセスとその均てん

化について 

坂本 ここまで「こういうのがあるといい

ね」というお話があった流れで、そこで取

り扱う情報の質とその均てん化について、

またネットワーク作りとそれをどう有機

的に動かすかというところにお話を移し

たいと思います。 

実際に今回のセミナーに寄せられたコ

メントでは「地域や施設によって情報の質

に差がある」「誰に相談するかで情報が異

なる」という声もあり、情報は増やすだけ

ではなく、質の高い情報とは何か、また誰

がそれを保証するのかという点を明確に

しておくことも重要だと思います。そして

その質の高い情報に患者さんがアクセス

すること事態が難しいという現状もあり

ます。 

患者さんが質の高い情報に繋がってい

くためには何ができるかというところを、

まずは加藤さんからコメントいただけた

らと思います。 

加藤 今、希少がんセンターには「セミナ

ーなどのお知らせメールを定期的にくだ

さい」というような問い合わせが1500名ぐ

らいから来ています。そういうメールを活

用していただくということもありますし、

あとはやはり動画ですね。セミナーを開催

してその動画を最新で公開していますの

で、そこに患者さんがアクセスできるよう

に、患者会や支援団体の皆さんに「こうい

うセミナーやこういう動画があるよ。」と

いうことを広めていただく。私が希少がん

ホットライン（2014年1月～2021年9月、国

立がん研究センター希少がんセンターで

運営）を始めたときにはそうした口コミで

広がっていったので、動画についてもそん

なふうに広めていただけたらと思います。 

あとは相談員に向けて、研修などで希少

がんのことを伝えていく必要があると思

います。都道府県や市区町村、ピアサポー

トの方々向けの講演などに行くと、皆さん

希少がんのことはよくわからないとおっ

しゃいます。だからそれを一つ一つ伝えて



 

差し上げて、それをまたその先に伝えてい

ってもらう、そうしたことをしていく必要

があると思っています。 

坂本 私も希少がんのオンラインセミナ

ーに参加するたびに、がん専門病院にいる

私自身も最新の情報について全部を知り

得ているわけではないと思うのですよね。

私たち相談員自身もそれをきちんと自覚

をすること、そしてせっかくこうしたセミ

ナーを発信していただいているので、そこ

に参加して情報をアップデートしていく。

相談員を名乗る以上はそうした責任もあ

ると思います。今日もたくさんの相談員が

参加してくださっているので、みんなで活

用させていただけるといいなと思ってい

ます。 

そして肱岡先生のほうから、医療現場で

このような情報の質を担保する工夫とい

う部分をお話いただけるとありがたいの

ですが、いかがでしょうか？ 

肱岡 医療現場というといろいろな捉え

方があると思いますが、今はオンラインの

時代になっています。昔はセカンドオピニ

オンも病院に行かなければ受けられなか

ったのが、今はオンラインのセカンドオピ

ニオンというものも多くやっております。

病院へのアクセスが難しい方々には、そう

したものを利用していただければと思い

ます。 

そして質の高い情報という点では、オフ

ィシャルな学会や研究会から発信してい

くという動きが必要と思います。日本神経

内分泌腫瘍研究会（Japan Neuroendocrine 

Tumor Society; JNETS）では、現在も重要

な内容はそのつど発信していますが、定期

的に更新をしていくということも大切だ

と思っています。 

また最近一般社団法人日本癌治療学会

では、患者さんや一般の方もアクセスしや

すいようにSNSを活用されていますので、

JNETSでもそうした工夫を取り入れること

で、質の高い情報を患者さんにも医療者に

も提供できればと考えております。 

   

  患者会での取り組み 

坂本 眞島さん、打ち合わせの時に「情報

のアクセシビリティの改善」と「質の担保」

の部分で、患者会にも貢献できることがあ

るのではないかというお話をされていた

かと思うのですが、そのあたりもぜひお話

いただけますか。 

眞島 今肱岡先生がおっしゃっていたよ

うに、患者会のほうでも適切な質の高い情

報提供のために学会との連携を強めよう

という動きがあります。 NETに関しては

JNETSの先生方とは様々な面で協力体制が

ありますし、私自身も日本のガイドライン

策定に協力させていただいておりますの

で、そうした関係性をベースにして、先生

方が発信された信頼できる情報を患者さ

ん向けに言葉柔らかく作り直すというよ

うなことができるのではないかと考えて

います。 

もう一つ、アメリカの膵臓がん支援団体

PanCAN （ Pancreatic Cancer Action 

Network; PanCAN）の相談員は、チャット

GPT5.0に質問を投げかけてその回答をご

紹介することもあると言っていました。現

在、膵臓がんに関しては多くの正確な情報

がアップされているため、チャットGPTで

誤った情報が出てきづらいからこそでき

ることだと思います。そしてそれらをベー

スにして、今度は患者会の中で質疑応答の

回答集を作っています。 

このように、今まででしたら何時間もか

かる作業が非常に簡単にできる時代にな



 

りましたので、そうした便利なツールも使 いながら前に進めたらいいのではないか

と思います。 

   

  ご参加の皆様に向けて 

坂本 最後に、お三方より今日ご参加の皆

様に向けて一言ずつメッセージをいただ

ければと思います。 

肱岡 皆様、今日はご参加いただきありが

とうございました。やはり私はこの仕事に

つかせていただいている以上、NETの患者

さんの治療に携わるだけではなく、それを

国中の患者さんに広く届けるという使命

があると思っております。発信していくこ

ととともに、そうした場をしっかりと作っ

ていくことも大事だなと今日改めて思い

ましたので、今後頑張ってやっていきたい

と思います。どうぞよろしくお願いします。 

加藤 何度も申し上げますが、「オンライ

ン希少がんmeet the Expert」を皆さんに

広げていただきたいと思います。トップラ

ンナーの先生方からの最新の情報を、動画

で迅速に発信しております。それにより皆

様に最新の適切な情報が届くと思います。

引き続きどうぞよろしくお願いいたしま

す。 

眞島 情報は力なり、まさにそのとおりで

す。ただ加藤さんや肱岡先生もおっしゃる

ように、信頼できるソースから情報を得る

ということがこれからますます重要にな

ってきますので、ぜひその点は注意しなが

ら進んでいただければと思います。 

坂本 ここまで「患者と医療者とともに創

る神経内分泌腫瘍の情報提供」ということ

でディスカッションをしてきました。ここ

までの皆さんの言葉にすべて集約されて

いると思います。眞島さんもおっしゃって

いたように情報が力になるという思いを

強く持ち、今後も患者さんと医療者でとも

に創っていければと思いますので、引き続

きよろしくお願いします。 



 

 

 

 

 

 
第2部 

ネットワークとしての希少がんホットライン



 

第2部 「ネットワークとしての希少がんホットライン」 

 

 

希少がんホットラインの国内における連携体制 

 

 

 

 

 

 

国立がん研究センター中央病院 

岩田 慎太郎 

 

 

希少がんに関する情報は一般的ながんと比べ少なく、その入手が困難であるとされる。希少がん患

者やその家族が、日本のどの地域においても、正確な情報を必要とする時に入手できる相談支援・

情報提供体制の確立が必要である。現在、全国7施設で実施されている希少がん相談支援としての

希少がんホットラインは、それぞれが各地域の診療実態を熟知し、各地域の希少がん患者に最適な

情報を提供している。全国希少がんホットラインのさらなる質の向上および連携体制強化を目指

し、我々は以下の取り組みを行なっている。 

① 希少がんホットラインのネットワーク強化：全国希少がんホットライン連絡会議を定期的に開

催し、「顔の見える」連携体制を維持している。さらに全国のがん相談支援センター相談員と

の情報交換会を実施し、各希少がんホットラインの活動のご案内を行なっている。 

② 相談業務の品質管理：共通業務マニュアルや共通データベースを作成し、相談業務の質の向上

を図りつつ、研究の実施による新たなエビデンスの創出を目指す。 

③ 相談業務の客観的評価：相談者に対するアンケート調査を実施することで、相談者の満足度や

アンメットニーズを明らかにしつつ、相談後の受診行動の調査も行う。 

 

 





 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

              

                                

          

                               

                        

                            

                          

                    

                        





 

 

 

 

 

 

 

  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 
 

  

 

 

 

 

 

           

          

         

           

           

           

           

           

              

           

                 

                  

                 

                 

           

                       

          

                   

         

                   

                 

                  

                 

                         



 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



 

 

希少がんホットラインの活動報告① 

 

 

 

 

 

 

 

 

国立がん研究センター中央病院 

          松永 直子 

 

国立がん研究センター中央病院における希少がんホットラインはがん相談支援センター内に設置

され、患者・ご家族専用、医療機関専用電話に分かれ、月曜～金曜（９時～12時、午後13時～16時）

看護師、医療ソーシャルワーカー、事務スタッフにて対応している。 

2024年度の受電件数は2,751件、相談者居住地の過半数は関東圏である。がんの種類は多岐にわた

るため、対応相談員も初めて聞く病名もある。診断をするような内容はお伝えできないが、院内の

担当診療科医師との充実した連携体制や、これまでの豊富な相談事例の経験をもとに、最善の方法

を一緒に考えることに努めている。 

定期的に院内外のスタッフにて希少がんに関する情報を共有し、体制や情報蓄積の共有も行って

いる。医療機関から相談については、専門的治療が受けられる病院や治験についてなど、専門的な

知識が必要な場面もあるため、その際は当院はじめ、全国の希少がんホットラインをご利用いただ

ければと考える。 

 

 

 

 

 

 

 











 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



 

 

希少がんホットラインの活動報告② 

 

 

 

 

 

 

 

名古屋大学医学部附属病院 

松下 記代 

 

名古屋大学医学部附属病院希少がんセンターでは、2022年8月に全国で4番目となる希少がんホッ

トラインを開設しました。がん看護専門看護師を含む2名の看護師が対応し、院内23診療科の医師や

多職種と連携して迅速かつ丁寧に相談に応じています。相談は全国から寄せられ、肉腫・神経内分

泌腫瘍・GISTに関するものが多く、特に後腹膜腫瘍の相談が多いことが当院の特徴です。相談員は

傾聴を通じて気持ちや問題の整理を支援し、治療や検査に関する悩みには疾患情報の提供や受診・

セカンドオピニオンの案内を行います。通院施設での対応が難しいことや症例の少なさに不安を感

じ、専門施設への受診を希望する相談も多く、相談員は医師と連携しながら多岐にわたる相談に対

応しています。 

さらに、2024年に専用ホームページを開設し、2025年には疾患解説を追加するなど情報発信を強

化し、ネームカード配布も進めています。これらを通じ、患者さん・ご家族に寄り添い、全国の希

少がんセンターと連携した支援体制の構築を推進しています。 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 











 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



 

 

希少がんホットラインの活動報告③ 

 

 

 

 

 

 

 

 

  大阪国際がんセンター 

       田口 賀子 

 

 

大阪国際がんセンターは 2020 年に希少がんセンターを開設、希少がんホットラインで相談を受

けている。  

 2024 年度の延べ相談件数は 481 件、がん種別では肉腫、小腸癌など消化器系、NEN、GIST の順で

あった。患者居住地は大阪府が 40％、大阪府以外の近畿圏が 40％と、地域の希少がんセンターの

役割を担っていると考える。患者からの相談が 45％、家族からが 46％、医療従事者からは 11％で

あった。相談内容は治療関連が最も多く、大阪国際がんセンターへの転院、治療実績、セカンドオ

ピニオンの順であったが、多くの相談者は情報が少ない中で不安をもっていることが伺えた。  

 事例は、患者、紹介元医療機関、専門医などとの連携で希少がんホットラインへの相談から短期間

に転院に結び付いたケースであるが、実際には症状を自覚してから専門医にたどり着くまで2カ月

を要しており、希少がん患者を支えるネットワークの構築推進が重要である。 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



 

 

 

 

 

 

 

 

 



 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



 

 

希少がんホットラインの活動報告④ 

 
    

 

 

  

 

 

 

 

  九州大学病院 

        坂本 節子 

 

 

九州大学病院希少がんセンターは、2021年から月～金曜日の12時～16時まで希少がんホットライ

ンを開設しています。担当は看護師1名、内科系コーディネータ医師1名、外科系コーディネータ医

師1名と連携しています。2024年度の相談件数は231件で、約8割が九州地方と山口県からの電話でし

た。がん腫はGISTが最も多く、NEN、小腸がん、原発不明がん、肉腫などです。 

相談内容は、当院の受診方法や、セカンドオピニオン、治療方法全般についてのお問合せが多く、

不安や精神的苦痛を抱えている患者さんの相談が多い傾向です。 

希少がんの患者さんそれぞれの数は少ないが、希少がんをまとめると大きな数になります。全国

の大学病院と協力しデータを集め治療開発が進むことが患者の希望になると思います。登録してす

ぐ治療ができるわけではありませんが、治験がうけられるかもしれないという希望と治療開発が進

むことを期待しMASTER KEYプロジェクトを知っていただければと思います。 

 

 

 

 

 







 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



 

希少がんホットラインと全国がん診療連携拠点病院との連携    

 

 

 

 

 

 

静岡社会健康医学大学院大学 

高山 智子 

 

 

「希少がん患者さんを誰一人取り残さない体制」をつくるためには、希少がんホットラインと全

国のがん診療連携拠点病院のがん相談支援センターとの連携は欠かせない。本報告では、がん相談

支援センターの希少がんホットラインの認識と活用の現状を紹介し、さらに希少がんの診断や診療、

相談等にいち早くたどり着くための課題と必要な対応について一緒に考える機会としたい。 

がん相談支援センターが希少がんホットラインを知っておらず、活用も十分ではない状況があるこ

とから、2024年11月に希少がんホットラインの活動を紹介する情報交換会を開催した。今後定期的

に双方の情報交換の場を持つことで双方の連携や活用認識が高まるものと期待される。一方で、患

者が最初に診療を受ける場である診療施設や病院の医療従事者が、がん相談支援センターや希少が

んホットラインの存在を知らない現状もあり、解消をはかるための対応・対策も併せて行うことが

重要である。 

 

 

 

 

 

 

 

 







 

 

 

 

 

 

 

 

 
 

 

                            

               

                                 

                                    
                                 

                                             

                                               
                                                  

                                              

                 

                                   

 

                                
             

                         

                     

           
                              

            

       

           

       

                     

                       

                 

         

               

                            

                          

     

       

  

                                     

                 

              
                 

               
             

                

        

                





 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



 

＜第２部パネルディスカッション＞ 

これからの希少がんホットラインの在り方 

 

 

 

（以下敬称略） 

 

座長：岩田 慎太郎（国立がん研究センター中央病院） 

馬上 祐子（日本希少がん患者会ネットワーク） 

 

パネリスト（五十音順）：坂本 節子（九州大学病院） 

高山 智子（静岡社会健康医学大学院大学） 

田口 賀子（大阪国際がんセンター） 

松下 記代（名古屋大学医学部附属病院） 

            松永 直子（国立がん研究センター中央病院） 

 

         



 

岩田 これからパネルディスカッションに移りたい

と思います。本日は実際に希少がんホットラインの

相談業務に携わっている方からのご発表、また高山

先生からのご意見もいただきました。そして本日会

場にはおられませんが、東北大学病院、岡山大学病

院、北海道大学病院の希少がんホットラインご担当

の方々も、WEBでご参加いただいていると思います。

WEB参加の皆様は、ぜひご意見・ご質問をチャットに

ご入力ください。 

 

実際の希少がん相談の現場から 

岩田 相談員の皆様にお聞きしたいのですが、実際

の相談において希少がんの患者さんから、医師から

自分の病気を診たことがない、聞いたことがないと

言われ、非常に不安になっているという相談を受け

ることが多いかと思います。そこで皆様が情報提供

やご案内をされ、うまく繋がった、良い情報提供が

できた、影響を与えられたというようなエピソード

があったらご紹介いただけますか。 

坂本 以前にSMARCA4肉腫の患者さんから電話をい

ただいた時、まず病名が聞き取れなかったんですね。

A4ってどうやって書くのだろうというところから始

まり、何回も病名やお話を聞いて、やっとこの病気

のことを言っていらっしゃるのだというのがようや

く分かりました。 

あとから自施設の呼吸器科の医師にも聞いたところ、

うちに来てもらってもあまり良い情報はなかったか

なと言われるような状況だったようで、そんな中で

「国立がん研究センターに行きたい」という患者さ

んからのお話もあったため、私も「元気なうちに国

立がん研究センターでお話を聞いた方がいいと思い

ます」というご案内をしたことがありました。 

岩田 医師であっても専門の領域でないとその病名

を聞いたことが無いということはありますので、相

談員の方もきっと同じようなご経験がおありかと思

います。 

松永 初めて聞く非常に珍しい病名のために、相談

員であってもどの病院で診ているか絞り込むことす

らできないということがあります。そうした場合に

は、院内の担当の先生に問い合わせてみると、その

ような患者さんを診たことがあるという返答が得ら

れた事例もあります。また症例検索システムを使っ

て、その領域をよく診ている病院を調べ、ご案内さ

せていただいたという例もございます。 

岩田 わからない病気の相談をされた時に、病院の

中でそれぞれの専門の先生から意見をいただけない

と、なかなか良い情報提供に繋がらないことがある

かと思います。 

各施設で、専門の先生に意見を伺うというシステム

や連携はどのようにされていますか。 

松下 名古屋大学医学部附属病院では23の診療科そ

れぞれに担当医師が決められていますので、より詳

しい内容を確認する際はその医師に直接連絡するか、

もしくは教員の先生に内容を確認していただき担当

医につないでもらい、その返答を相談者にお伝えす

るという形にしています。 

岩田 担当の先生にすぐに連絡がつかないという事

もあると思いますが、その場合は相談者の方に後で

お電話を返すということもされているのでしょうか。 

松下 基本的に即日対応を目指していますが、おっ

しゃるように院内に医師が不在の場合もあるため、

メールでも連絡できるようにしています。ただそれ

でもすぐに返答をもらえないことがありますので、

まずはどれくらいの時間を要するかを相談者さんに

お伝えします。また週をまたぐ場合には、週明けに

ご返答させていただくということを必ず連絡してい

ます。 

岩田 後で折り返すという事もあるかと思うのです

が、電話番号は教えてくださるものでしょうか。 

田口 相談したくてお電話されている方がほとんど

ですので「遅くなっても返事を下さい」と希望され、

電話番号を教えていただけます。通常はナンバーデ



 

ィスプレイの表示は個人情報なので見ないようにし

ていますが、許可が得られた場合はそちらで確認を

しております。 

岩田 一方で、どこの病院にかかっているとか、ど

こに住んでいるかといった個人情報は、あまりお教

えいただけないこともありますか。 

田口 基本的に匿名ということでお話を伺っていま

すが、主治医が信頼できないから電話相談している

と思われないか、主治医との関係性が悪くなるので

はないか、などと心配する方もおられます。ただ少

なくとも病名がわからないと、ご相談としてのお話

ができないこともあります。 

つい最近も、胃のGISTの方がなかなか病名をおっし

ゃらなかったのですが、「珍しいがんではあります

がこの病気のご相談はとても多いので、GISTという

情報だけではどの患者さんかは分かりませんよ」と

お伝えしましたら、そんなに多いのですかというこ

とで安心して他の情報もお話いただけました。話す

ことによって不利になるのではないかとすごく悩ん

だ上で電話をしてこられているわけですので、少し

でも何かお役に立てたらと思っております。 

岩田 ありがとうございます。希少がんということ

で情報が得られにくい中で、皆さんには本当に患者

さん達のよりどころになっていただいていると思い

ます。 

 

希少がん相談の特徴 

岩田 皆さんの中には一般がんの患者さんの相談も

受けている方もおられると思うのですが、希少がん

のご相談で、一般がんとは違うなあとお感じになる

ことはありますか？ 

坂本 希少がんの相談では、何か治療法が無いです

かということをよく聞かれます。基本的に治療は手

術か化学療法か放射線療法であるということをお伝

えするのですが、希少がんホットラインだったらも

っと他に治療の情報があるだろうというように思っ

てお電話してこられる方も多く、そうした新しい治

療法がいつでもあるわけではないので、そこで回答

に困ることがあります。 

岩田 希少がんは情報も治療もそれほどたくさんあ

るわけではないっていうところで、悩ましい問題で

すね。 

田口 やはり圧倒的に情報量が少ないので、皆さん

困られているということが特徴的だと思います。先

程坂本さんからもありましたが、病名自体が全然聞

いたことがないものばかりなので、どうしても時間

がかかってしまうというようなことも多いです。 

 

ホットライン利用者の立場として 

岩田 患者さんのお立場から、この希少がんホット

ラインのサービス、相談業務に関して、ご要望やご

提案を頂ければと思います。 

馬上 お話をお伺いしていて、藁をもすがる思いで

希少がんホットラインに電話する方が多い中で、皆

さんとても温かく接してくださり、心理的課題にも

寄り添って信頼関係を作っていただけていることを

すごく実感致しました。それについて患者家族とし

てお礼を申し上げたいと思うと同時に、大変だと思

いますが、ぜひこれからもそのように話を聞いて頂

ければと思いました。 

情報量が少ないということは本当に希少がんの大き

な特徴ですが、午前中に行われた班会議では、先生

方のネットワーク構築が進んでいることや、希少が

んの症例や情報が集まりつつあることを伺いました

ので、研究班の中でもそうした情報を共有していけ

るといいなと思いました。 

それから高山先生がおっしゃっていた、希少がんホ

ットラインの存在を知らない方々、これが私共患者

の中でも一番の問題となっております。皆さんどこ

に行っていいのかわからず、結局近くの病院へとい

うことになるのですが、その病院の先生も希少がん

センターや希少がんホットラインをご存じないとい



 

うことになりますと堂々めぐりとなり、診断がつく

まで長い時間がかかってしまいます。大きな動きを

作ることは本当に大変で時間もかかることとは思い

ますが、ぜひ研究班の方でそういうネットワークづ

くりをお願いしたく思います。 

岩田 貴重なご意見をいただき、ありがとうござい

ます。 

 

希少がんホットラインの明日に向けて 

岩田 皆様のご施設でこのような希少がんホットラ

インでの相談を行っていただいており、また全国７

つの施設で連携体制ができ、さらには全国のがん診

療拠点病院の相談員さんともつながっていくという

ようなネットワークが築かれつつあると思います。      

皆様の施設のホットラインにおいて、こういうよう

になっていくともっといいなとか、今はできてない

けど、これを変えていきたいな、というご提案をお

聞かせいただきたいと思います。 

松永 国立がん研究センター中央病院では、まずは

明日からはすぐ隣に居る人と連携していくことも重

要だと思っています。例えば今この中でソーシャル

ワーカーは私一人だけですが、医療的なご相談でし

たらすぐ隣の看護師さんを頼りにします。同じよう

に、仕事やお金のご相談でしたらソーシャルワーカ

ーを頼っていただきたいと思います。また当院では

施設別症例検索システムを使っており、検索は結構

難しいところがあるのですが、それをマスターして

いる事務スタッフの方もとても頼りにしています。

そのような感じでまずは隣の方から広くつながって

いきたいなと思っています。 

松下 名古屋大学です。希少がんでは全般的に情報

収集が難しいということがありますが、相談員レベ

ルでは、まずはその地域の病院施設の情報の集約が

必要だと思います。施設別症例検索システムは名古

屋大学でも導入しているのですが、まずは自分たち

の地域のより詳しい最新の情報を集約できるように

部会の先生方とも連携していき、そうした地域連携

の成果を全国希少がんホットライン連絡会議で共有

できたらと思っています。 

またこれまで院内においても、先生たちの診療対応

状況などを集約して情報提供してきましたが、それ

らも年数が経つ中で変化していきますので、ブラッ

シュアップし継続して発信していきたいと思ってお

ります。 

田口 大阪国際がんセンターの場合は幸いなことに

相談支援センターの中に希少がんホットラインがあ

るため、希少がんに関する情報についてもすぐに得

ることができますし、先程松永さんがおっしゃった

ように、ご相談内容に応じてより詳しい方に聞くこ

とができます。そうした点は院内での連携がとれて

いてとてもいい環境だと思っています。 

そして先程の発表の中でも話しましたが、今後はや

はり地域ですね。現在ご相談の7～8割を占める大阪

府内・近畿圏内の連携を進めていますので、それを

元に地域からのご相談があったときにこちらで対応

できる形にしていきたいと思っております。 

坂本 九州大学病院はこの中で一番相談員が少ない

のですが、内科系のコーディネータの先生、外科系

のコーディネータの先生と非常にうまく連携が取れ

ております。福岡県がん診療連携拠点協議会の中で

は、今後福岡県内での連携を強めていこうという話

も出ていますので、福岡県のがん相談員の方にも希

少がんについても少しずつ知ってもらい、相談につ

なげていければと思っています。 

高山 少し違った観点になるかもしれませんが、今

日のお話を聞いて、問い合わせしたらすごくあたた

かい対応してもらえるんだなと、一市民としてとて

も心強く思いました。 

そして、先程九州大学病院の発表にありました、治

療後東京に行かれた患者さんから再度お電話がきた

というエピソードから、その方にとって九州大学病

院のホットラインがとても頼りにできる存在だった



 

のだという事が分かりました。その地域の最新の状

況や情報は、別の地域ではなかなかわからないとい

うところもあるので、こうして全国に７つのホット

ラインがあるということは非常に意義が大きいと思

います。またそのホットラインが今後更に拠点病院

の相談支援センターにも繋がっていくということで、

希少がん患者さんやご家族が支えられる環境という

のは少しずつ整ってきていると感じました。 

それから、各施設の皆さんが院内や県内の体制を一

つ一つ作って頑張っておられますので、それを持続

できるように支える体制も必要だと思います。そこ

はぜひ国立がん研究センターさんに頑張っていただ

きたいですし、全国に向けての情報提供については

厚生労働省とも協力して進めていければと思いまし

た。 

岩田 ありがとうございました。最後に一つ、WEBの

方から一つ質問が来ております。皆さん1回の相談時

間はどのくらいでしょうか。平均的なところで教え

てください。 

松永 15分から20分くらいと思います。 

松下 10分から15分が平均と思います。 

田口 20分くらいです。ただ長い方は1時間半くらい

話されることもあります。 

坂本 10分から15分ぐらいです。 

岩田 ありがとうございます。 

本日は第二部として、希少がんホットラインのこれ

からに向けた大変貴重なお話、いろいろなご意見を

皆様からいただくことができました。希少がんに関

する情報が少ない中、希少がんと診断された患者さ

んはどこに向かっていったらいいのか悩まれている

方が多いと思います。まるで暗い夜の海を進む航海

のようなものです。希少がんホットラインが、適切

な治療という港にたどり着けるための患者さんのペ

イシャントジャーニーを照らす灯台の光となるよう、

ぜひこれからもみんなで力を合わせて頑張っていき

たいと思っております。 

皆様、本日はどうもありがとうございました。 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



 

おわりに 
 

 

 

昨年に続き開催された「令和7年度 希少がん診療・相談支援ネットワーク構築に関するシンポジウム」は、

「ネットワークで支える希少がんの情報提供・相談支援」をサブタイトルとして、猛暑の8月に実施されま

した。当日は会場に48名、オンラインでは99名と、多くの皆様にご参加いただき、まさに熱い討論が行われ

ました。皆様のご協力のおかげをもちまして、盛会のうちに終了できましたことを、心より御礼申し上げ

ます。 

 

第1部では神経内分泌腫瘍をテーマに、患者会・治療医・看護師といったそれぞれの立場から、いかに正確

な情報を入手するかについて議論を深めていただきました。最新かつ正確な情報を得ることの重要性が、

改めて強調されていたように思います。 

 

第2部では、希少がんホットラインの相談担当者の方から現場の生の声を伺い、地域に根差したホットライ

ンの活動が、患者さんやご家族から強く求められていることが伺えました。また、今後さらに有機的なホ

ットラインのネットワークが形成されていくことへの期待が膨らみました。 

 

希少がんにおける診療体制や患者支援、情報提供・相談支援体制の不均衡は、日本のみならず世界が抱え

る共通の課題です。これまで私たちが積み重ねてきた取り組みは、「希少がんに対する日本モデル」として

胸を張れるものと信じています。「和の心」をもって、皆で手を取り合い、日本の希少がん診療体制をより

良いものへと発展させていきたいと考えております。 

 

 

 

 

 

 

 

国立がん研究センター 希少がんセンター 

岩田 慎太郎 

 

 

 

 

 


